Contributos da educação e da humanização no processo de superação da recidiva oncológica pediátrica (p.17-34) by Caires, Susana et al.
17
CAIRES, S.; ANTUNES, C.; MACHADO, M.; MELO, A.S.
Contributos da educação e da humanização no processo de superação da recidiva oncológica pediátrica
Rev. Cienc. Educ., Americana, ano XX, n. 40, p. 17-34, jan./jun. 2018
Contributos da educação e da humanização no 
processo de superação da recidiva oncológica 
pediátrica 
SuSana CaireS1 
ConCeição antuneS2  
Marta MaChado3 
ana Sofia Melo4
Resumo 
O objetivo deste artigo é discutir as percepções dos profissionais da pediatria sobre 
as preocupações e necessidades das crianças e dos adolescentes durante a reicidiva 
oncológica. Trata-se de um estudo exploratório, que envolveu 17 profissionais da 
saúde, educação, serviço social e psicologia, trabalhando em dois hospitais do Norte 
de Portugal, selecionados pelo método de amostra por conveniência. Os dados fo-
ram coletados por entrevista semiestruturada, de autoria do grupo responsável pela 
pesquisa. De acordo com os resultados, as principais preocupações das crianças/
dos adolescentes durante a reicidiva da sua doença é ter que reviver todo o sofri-
mento experienciado em estágios anteriores (com chances mais baixas de cura), bem 
como o medo do tratamento porvir (por exemplo, duração, efeitos colaterais), e da 
sua própria morte. A respeito das suas necessidades, o desejo por informação (por 
exemplo, a severidade dos seus sintomas, razões da recidiva, potencial efetividade dos 
novos tratamentos) foi a mais frequentemente mencionada, com a necessidade por 
esperança na cura e por manter a presença e a proximidade aos seus bem-amados. 
Os resultados mostram alguns dos efeitos adversos da reicidiva oncológica pediátrica 
entre seus protagonistas e convocam a uma profunda reflexão (e ação) em termos do 
design e da implementação de dispositivos que contribuam para incrementar o bem-
-estar e a qualidade de vida de crianças e adolescentes que experienciam esse estágio 
adverso da doença oncológica. 
Palavras-chave: Recorrência. Oncologia pediátrica. Perfil de impacto da doença. Hu-
manização. Educação.
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The implications of  education and humanization in the pro-
cess of  overcoming pediatric oncological relapse 
Abstract
The aim of  this paper is to discuss the perceptions of  pediatric professionals 
about the concerns and needs of  children/adolescents during the cancer relapse. 
It is an exploratory study which involved 17 pediatric practitioners from heal-
th, education, social work and psychology working in two Portuguese northern 
hospitals, selected by the sampling convenience method. Data were collected by 
a semi-structured interview authored by the research group. According to the 
results, the children and adolescents’ main concerns during the relapse of  their 
illness is about having to relive all the suffering experienced in earlier stages (with 
lower chances of  healing), as well as the fear of  the upcoming treatment (e.g. du-
ration, side effects), and their own death. Regarding their needs, information (e.g. 
about severity of  their symptoms, reasons of  the relapse, potential effectiveness 
of  new treatments) was the most frequently mentioned, along with the need for 
hope in healing and to ensure he presence and proximity of  their beloved ones. 
Results show some of  the adverse effects of  pediatric cancer relapse amongst its 
protagonists and call for a deep reflection (and action) in terms of  the design and 
implementation of  devices that contribute to increment the welfare and quality 
of  life of  the children and adolescents that experience this harmful stage of  an 
oncological disease.
Keywords: Pediatrics. Recurrence. Oncology. Sickness impact profile. Humani-
zation. Education. 
Contribuciones de la educación y de la humanización en el 
proceso de superación de la recidiva oncológica pediátrica 
Resumen
El objetivo de este artículo es discutir las percepciones de los profesionales de 
la pediatría sobre las preocupaciones y necesidades de los niños y adolescentes 
durante la recidiva oncológica. Este es un estudio exploratorio que incluyó 17 
profesionales de la salud, educación, trabajo social y psicología, trabajando en 
dos hospitales en el norte de Portugal, seleccionados por el método de muestreo 
por conveniencia. Los datos fueron colectados por entrevista semiestructurada, 
de autoría del grupo responsable de la investigación. De acuerdo con los resul-
tados, los principales asuntos de los niños / adolescentes durante la reeducación 
de su enfermedad es tener que revivir todo el sufrimiento experimentado en 
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etapas anteriores (con posibilidades más bajas de curación), así como el miedo al 
tratamiento por venir (por ejemplo, duración, efectos colaterales), y de su propia 
muerte. En cuanto a sus necesidades, aquella por información (por ejemplo, la se-
veridad de sus síntomas, razones de la recidiva, potencial efectividad de los nue-
vos tratamientos) fue la más frecuentemente mencionada, junto con la necesidad 
por esperanza en la curación y por mantener la presencia y la proximidad a sus 
amados. Los resultados muestran algunos de los efectos adversos de la recidiva 
oncológica pediátrica entre sus protagonistas, y convoca a una profunda refle-
xión (y acción) en términos del diseño y la implementación de dispositivos que 
contribuye a incrementar el bienestar y la calidad de vida de los niños y niñas ado-
lescentes que experimentan esta etapa perjudicial de la enfermedad oncológica.
Palabras clave: Recurrencia. Oncología pediátrica. Perfil de impacto de la enfer-
medad. Humanización. Educación.
Introdução
Até há bem pouco tempo, o cancro pediátrico era tido como uma do-
ença letal. Todavia, os progressos médicos, farmacológicos e tecnológicos, 
bem como o seu diagnóstico e tratamento precoce, fazem desta uma doença 
com elevada probabilidade de cura (WARD et al., 2014). Apesar do cenário 
otimista e da crescente qualidade de vida que se tem conseguido assegurar 
junto do paciente pediátrico, a vivência da doença oncológica mantém-se 
como um processo profundamente penoso sob o ponto de vista físico e 
psicológico, não só para as crianças e adolescentes que o protagonizam mas, 
também, para aqueles que os acompanham de perto (família nuclear). 
Embora com um crescendo de estudos na área, poucos são aque-
les que se debruçam sobre a fenomenologia da recidiva oncológica em 
pediatria, bem como o(s) seu(s) impacto(s) no doente e seus familiares. 
Procurando contrariar este cenário, desde os anos 80 do século XX, alguns 
investimentos têm vindo “timidamente”, a ganhar algum terreno, sendo 
deles exemplo os trabalhos de Espídula e Valle (2002), Hinds et al. (2002), 
Valle (2010), Arrais e Araújo (2010) e Machado (2014).
Entendendo-se a recidiva ou recaída como o reaparecimento do 
tumor (na mesma ou em outra parte do corpo), a sua incidência é rela-
tivamente comum, sendo vários os casos de crianças e adolescentes que 
experienciam esta fase da doença. Entre alguns destes pacientes, a recidiva 
pode ocorrer, inclusive, em mais do que um episódio. 
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Segundo Araújo (2011), a notícia de uma recidiva é fonte de rea-
ções muito semelhantes às do diagnóstico de cancro, sendo que, para Valle 
(2010), a recidiva é muito mais difícil de vivenciar e superar. De acordo 
com evidências de alguns estudos na área, o reviver de todos os problemas 
anteriores, as menores probabilidades de cura (dada a ineficácia do trata-
mento anterior em que se depositava maiores expetativas), o ter que voltar 
à “estaca zero” e, entre outros, saber o que se tem de encarar nas etapas 
seguintes (muito sofrimento, internamentos prolongados, múltiplos tra-
tamentos...) são motivo do tumulto e desesperança que caracterizam as 
vivências destas famílias aquando do confronto com a recidiva (ARAÚJO, 
2011; ESPÍDULA; VALLE, 2002; MACHADO, 2017; VALLE, 2010). Se-
gundo Valle (2010, p. 139), o seu impacto é ainda mais significativo quan-
do “já tinha ocorrido um aparente sucesso no tratamento e, segundo... já 
depois de um longo período de remissão, no qual a “normalidade” havia 
sido retomada: regresso à escola, aos ambientes naturais, ao trabalho...”.
De acordo com a síntese realizada por Espíndula e Valle (2002) em 
torno dos estudos centrados nas reações da família à recidiva oncológica 
pediátrica, o choque, o desespero (face à impotência gerada pela situação) 
e o medo da morte surgem como reações nucleares numa etapa inicial. A 
esta segue-se alguma ambivalência em relação ao que fazer em seguida, 
alternando entre a rejeição e a aceitação da realidade; entre o desespero e a 
esperança; e o sentido de urgência em iniciar um novo ciclo de tratamen-
tos. Um forte questionamento relativamente a todo o processo a enfrentar 
de novo é acentuadamente vivido no seio destas famílias (ESPÍNDULA; 
VALLE, 2002). Frequentemente, é mais difícil para os pais lidar com a in-
certeza deste tipo de tratamentos do que para o próprio paciente pediátri-
co (MACHADO, 2014; VALLE, 1997), sendo, pois, a recidiva vivida por 
estes com elevados níveis de stresse e ansiedade, com acentuado medo da 
separação e/ou da perda do filho, desesperança (decorrente da consciên-
cia da diminuição das probabilidades de cura e sobrevivência), depressão 
e/ou sentimentos de “desmembramento” (MACHADO, 2014).
Koocher e O’Malley (1981) centrados nas consequências psicos-
sociais do cancro infantil e nas relações entre variáveis específicas deste 
processo e o tempo de adaptação à experiência de cancro, estudaram 121 
sobreviventes, 22 dos quais tendo experienciado uma ou mais recidivas. 
Os resultados deste estudo revelaram maior prevalência de dificuldades de 
ajustamento psicológico entre pacientes pediátricos cuja doença recidivou. 
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Hockcenberry-Eaton, Dilorio e Kemp (1995), ao averiguar quais as 
áreas do funcionamento psicossocial mais afetadas pela duração dos trata-
mentos e da recidiva, realizaram um estudo envolvendo 44 crianças (entre 
os 6 e 1/2 e os 13 e 1/2 anos de idade), 15 das quais tinham experienciado 
uma recidiva durante ou no fim do tratamento. Constataram que crianças 
que tinham experienciado uma recidiva e um processo de tratamento mais 
prolongado apresentavam uma autoperceção global mais deficitária e tra-
ços de ansiedade mais acentuados.
Valle (2010) verificou, também, um decréscimo no rendimento es-
colar das crianças com doença oncológica; a tendência para demonstrarem 
baixo interesse nos relacionamentos; a ampla utilização de mecanismos de 
defesa e negação; e a presença de sintomas residuais de depressão, baixa 
autoestima e ansiedade. 
Em Portugal, Araújo e Arrais (1998) verificaram, igualmente, que 
mesmo sobrevivendo e regressando a uma “rotina normal”, a possibilida-
de de recidiva é uma ideia que se mantém presente tanto no paciente como 
na sua família, permanecendo por um longo período de tempo (mesmo 
após a alta médica). Verificaram, também, com o ampliar do tempo de 
sobrevivência, um aumento do otimismo e da esperança de estarem efeti-
vamente curados. 
Em face do anteriormente exposto, e da necessidade de um olhar 
(e uma intervenção) mais profundo sobre a(s) complexidade(s) encerra-
das pelos processos psicossociais da recidiva, procurou-se compreender 
as preocupações, necessidades e dificuldades das crianças/adolescentes de 
acordo com o olhar dos profissionais de pediatria oncológica.
Mediante as limitações existentes ao nível da extensão deste artigo, 
apresentam-se apenas as preocupações e necessidades identificadas entre 
as crianças e adolescentes aquando da recidiva. 
Métodos
No sentido de compreender o significado que os sujeitos atribuem à 
problemática em estudo, realizou-se uma pesquisa exploratória qualitativa 
em dois hospitais públicos de referência para o tratamento oncológico pe-
diátrico, no Norte de Portugal. Nesta participaram 17 profissionais das áre-
as de saúde, educação, serviço social e psicologia a desempenhar funções 
nestas unidades. Assumiram-se como critérios de inclusão: (i) experiência 
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profissional em oncologia pediátrica de pelo menos um ano; (ii) pertença 
ao grupo de profissionais que trabalham (nos serviços de internamento ou 
de ambulatório) em estreito contacto com as crianças e adolescentes; (iii) 
disponibilidade para colaborar no estudo. O tamanho da amostra foi defi-
nido por saturação, após verificarmos que a complementaridade e reinci-
dência das informações era suficiente para sugerir conclusões.
As perceções dos profissionais de oncologia pediátrica foram reco-
lhidas por intermédio de entrevistas semiestruturadas, da autoria do grupo 
de investigação, e realizaram-se no local indicado por cada chefe de servi-
ço, assegurando condições de privacidade dos participantes e a não inter-
rupção da entrevista. De modo a facilitar a recuperação integral dos dados 
recolhidos, fez-se o registo áudio das entrevistas, mediante autorização 
dos participantes, e procedeu-se à sua transcrição integral.
Todos os princípios éticos de consentimento informado, participa-
ção voluntária e confidencialidade foram salvaguardados. O projeto foi 
aprovado pelas Comissões de Ética dos dois hospitais, com a referência 
CES-IPO: 203/2013, a 9 e 24 de maio de 2013.
Atendendo a que o nosso objeto de análise (relatos, textos ou dis-
cursos dos entrevistados) é uma forma simbólica, uma construção sócio-
-histórica, reconhecida como prática social que diz alguma coisa sobre 
algo, exigindo uma interpretação, recorremos à hermenêutica de profun-
didade (HP) enquanto referencial metodológico para proceder à sua com-
preensão (THOMPSON, 1995; GADAMER, 1997). 
Na perspetiva de uma análise crítico-interpretativa, partimos do 
pressuposto que a experiência de compreensão não é pura reprodução, 
por parte de um intérprete, do significado inerente ao texto que procura 
compreender (GADAMER, 1982). Toda a experiência de compreensão se 
faz na trajetória entre uma compreensão prévia (tradição/familiaridade) 
que se expressa em “pré-conceitos” que, com sua força antecipadora de 
compreensão, condicionam e organizam o caráter novo/estranho/não fa-
miliar da mensagem, trajetória essa denominada de círculo hermenêutico 
(GADAMER, 1982). A experiência de compreensão é, necessariamente, 
condicionada pelo sistema histórico-cultural em que se insere e, desde 
logo, a partir dos «olhares intencionais» transcendentalmente condiciona-
dos do sujeito que compreende. Neste sentido, compreender supõe uma 
construção criativa do significado, ou seja, uma interpretação do que é dito 
(THOMPSON, 1995).
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A análise crítica e hermenêutica realizada integrou: a) leitura compre-
ensiva de cada um dos relatos; b) identificação das temáticas inerentes aos 
relatos; c) interpretação de ideias e sentimentos dos profissionais sobre as vi-
vências das crianças/adolescentes em recidiva oncológica. As áreas temáticas 
extraídas dos relatos foram: a) preocupações percebidas entre as crianças/
adolescentes aquando da recidiva, incluindo as categorias “preocupação com a 
morte”; “preocupação com os tratamentos e sua eficácia”; “preocupação com 
o percurso escolar” e “preocupação com os pais”; b) necessidades identifica-
das entre as crianças/adolescentes em recidiva oncológica, incluindo as cate-
gorias “necessidade de informação”; “necessidade de manutenção da esperan-
ça”; “necessidade de normalidade”; “necessidade de proximidade das pessoas 
mais significativas”; “necessidade de satisfação imediata das demandas” e “ne-
cessidade de viver ao máximo o tempo que resta e de se ‘imortalizar’” .
Resultados 
Dos 17 participantes, no que concerne à sua profissão, seis são en-
fermeiros, três educadores de infância, dois médicos, dois professores, 
dois assistentes operacionais, uma assistente social e um psicólogo.
Na Tabela 1 dão-se a conhecer as principais características do grupo 
de participantes, discriminando-se a sua categoria profissional, os anos de 
serviço em saúde e na oncologia pediátrica, tomando a média destes últi-
mos, bem como os seus valores mínimo e máximo.
Preocupações percebidas entre as crianças/adolescentes em 
recidiva oncológica
Neste estudo, os participantes destacaram, fundamentalmente, qua-
tro tipos de preocupações na forma como os pacientes vivenciam a reci-
diva oncológica (Tabela 2).
Entre as preocupações mais frequentemente referidas surgem as re-
lativas aos tratamentos e sua eficácia. Por um lado estas colocam-se quanto 
aos efeitos secundários das próximas intervenções terapêuticas: o descon-
forto, dor (náuseas, vómitos, mucosites) e as alterações na sua imagem 
corporal (perda de cabelo, dismorfose, inchaço), aspetos intensamente 
vividos em etapas anteriores, assumindo na recidiva renovado protago-
nismo:“[...] Se o que vão fazer vai ser equiparado com o que foi; se vai 
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ser mais forte e, sendo mais forte, se vão ter mais náuseas, mais vómitos, 
mais mucosites, mais dor”. No caso dos mais pequenos “é a preocupação: 
“ahh, tenho que vir para aqui levar picas outra vez!” [entrevista 3 EI-I].
Tabela 1. Perfil profissional dos participantes.
Categoria profis-
sional
Anos de serviço na saúde Anos serviço oncologia
Média Min. Máx. Média Min. Máx.
Assist. 
operacio-
nais
2 10 5 15 10 5 15
Assisten-
te social
1 14 8
Educa-
dores 
Infância
3 17.7 8 24 16.7 5 21
Enfer-
meiros
6 16.5 9 28 16 9 28
Médicos 2 19 18 20 10.5 9 12
Professo-
res
2 8 8 8 8 8 8
Psicólogo 1 29 18
Tabela 2. Preocupações das crianças/adolescentes em recidiva oncológica.
Preocupações N
Com a morte 7
Com os tratamentos 11
Com o percurso escolar 2
Com os pais 2
O tempo de duração dos novos tratamentos, assim como a sua efi-
cácia são, também, motivo de preocupação entre crianças/adolescentes, 
em consequência do insucesso de anteriores intervenções e do medo/
angústia que este cenário se repita após nova (e sofrida) tentativa, “[...] 
‘quanto tempo é que vai durar?’. E temos aqui paliativos a durar muito 
tempo... alguns adolescentes... perguntam-nos...”; “Será que vai resultar?”, 
“Será que desta vez vai ser possível ultrapassar?” [entrevista 24 EI-A].
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Em segundo lugar são salientadas as preocupações com a morte, 
relatadas como mais expressivas entre os adolescentes. Entre as crianças 
mais pequenas os profissionais descrevem-nas como menos significativas 
uma vez que o seu nível de desenvolvimento cognitivo não lhes permite 
ainda compreender a gravidade da situação, nem o significado da morte e 
sua irreversibilidade:
“Eu vou morrer disto ou não?”. A morte está sempre 
muito presente na cabeça destes meninos... nas crianças 
de idade inferior, acho que não têm muita noção. Nos 
mais crescidos ou naqueles com uma leitura mais avança-
da da situação é aquela velha história de que “pode correr 
mal” [entrevista 16 EI-I].
Seguidamente são referidas as preocupações com o percurso escolar, 
decorrentes do facto de, com a recidiva, as crianças/adolescentes serem 
forçados a mudar novamente as suas rotinas escolares para regressarem 
ao tratamento. Tais interrupções geram consternação, de modo particular 
em anos escolares decisivos, podendo comprometer decisões importantes 
para a sua futura vida académica. 
Com igual frequência são referidas as preocupações com o bem-
-estar dos pais, movendo, inclusive, algumas destas crianças/adolescentes, 
esforços no sentido de “disfarçar” o sofrimento próprio, numa tentativa 
de os “poupar” emocionalmente.
É terrível! É uma das piores coisas que se pode imaginar; 
eles procuram, perante os pais, mostrar, nos primeiros dias, 
força, mas, interiormente, é terrível! [...] é a preocupação 
dos pais; é sentirem que os pais, mesmo que não percebam 
o que é que de facto... podem não perceber o alcance daqui-
lo tudo... mas, de facto, percebem a preocupação dos pais: 
vão ter que passar por aquela medicação toda que lhes fize-
mos e que vai deixá-los mal outra vez [...] [entrevista 9 P-I].
Necessidades de crianças/adolescentes em recidiva oncológica
Quantos às necessidades das crianças/ adolescentes durante a re-
cidiva, foram identificados sete tipos de necessidades distintas (cf. Tabela 
3): (a) de informação; de manutenção da esperança; (c) de “normalidade”; 
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(d) de proximidade dos entes significativos; (e) de apoio psicológico; (f) 
de satisfação imediata das suas demandas; e (g) viver o máximo possível o 
tempo restante e a sua “imortalização”.
Tabela 3. Necessidades das crianças/adolescentes em recidiva oncológica.
Necessidades N
Informação 12
Esperança 5
Proximidade dos mais significativos 4
Apoio psicológico 3
“Normalidade” 2
Aproveitar ao máximo o tempo de vida que 
lhe resta e a sua imortalização
2
Aproveitar ao máximo o tempo de vida que 
lhe resta e a sua imortalização
2
Respostas imediatas às suas demandas (“Eu 
Quero !!”)
1
Quanto às Necessidades de Informação, os relatos dos profissionais 
sugerem que as crianças/adolescentes precisam ser informados acerca da 
gravidade da sua situação“[...] que lhes seja dita a verdade”; dos procedi-
mentos a seguir (quer optem por prosseguir com os mesmos ou outros 
tratamentos, quer por parar de procurar alternativas de cura) e da confirma-
ção da probabilidade de eficácia dos futuros tratamentos: “necessidade... da 
confiança [dos profissionais de saúde] naquilo que está a ser feito porque, 
para estar a submetê-lo outra vez a coisas agressivas e invasivas [...] um bo-
cadinho mais de segurança de que aquilo vale a pena” [entrevista 24 M-I].
A forma como a informação é transmitida é, também, realçada, de-
vendo ser ajustada à idade e à personalidade da criança/adolescente, as-
sumindo um “tom” otimista “[...] mantendo claramente uma perspetiva 
positiva, mais adepta da esperança: que a tecnologia, que os tratamentos, 
que os peritos vão ajudar neste sentido” [entrevista 29 P-I].
A necessidade de encontrar informação que explique o ressurgimen-
to da doença é igualmente referida, quer quanto a uma informação mais 
técnica “O que falhou? Porque falhou?”; quer no sentido de encontrar um 
significado pessoal, existencial, espiritual para o que lhes está a acontecer: 
“necessidade [de perceber] o Porquê, [...] “Porquê eu?” [entrevista 3 EI-I].
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Alguns profissionais salientam, também, a necessidade de manuten-
ção da esperança, podendo esta ser impulsionada ou “nutrida” por fontes 
externas - traduzindo-se na incitação e encorajamento por parte dos ou-
tros - nomeadamente a equipa técnica:
[...] de ouvir o médico dizer que “isto vai correr tudo bem” 
ou [...] eles querem ouvir da nossa parte [equipa técnica] 
que esse agravamento não seja o pior… esperam que nós 
lhes demos notícias de resultados o mais esperançosos pos-
sível…  [entrevista 30 PI -I].
E/ou pelos seus entes mais próximos; “[...] alguém que os anime e 
os ‘levante’, que projete a moral para cima: ‘e pronto, foi só uma recidiva, 
isto vai correr tudo bem’… ânimo!” [entrevista 16 EI-I]. 
A par desta incitação externa, vislumbra-se, também, a necessidade 
de a própria criança/adolescente “nutrir” em si essa esperança, acreditan-
do que é possível superar a doença.
Relativamente à proximidade dos seus entes queridos, os relatos apon-
tam para a necessidade de ter permanentemente os pais/família ao seu lado. 
[...] ter a família por perto, isso vê-se; o toque da mãe [...]. 
[...] um miúdo que teve uma sobrinha e ele dizia que to-
dos os dias falava com ela ao telefone. Ele dizia que tinha 
que fazer isso porque quando tivesse com ela, ela não o ia 
conhecer. E eu disse: ‘Então, tu podes ver a tua sobrinha 
pelo skype!’; ‘Não é a mesma coisa é o toque, o estar [...]’” 
[entrevista 9 PI].
Os depoimentos revelam, ainda, a necessidade de ter alguém signi-
ficativo “do outro lado”, ajudando-a a amenizar o medo do desconheci-
do após a morte: […] encontram consolo porque houve um avô, alguém 
conhecido que faleceu e eles sabem “eu vou para a beira de alguém [...]” 
[entrevista 13 MI-A]. Neste processos, o apoio psicológico é também sa-
lientado como premente.
Quantos às necessidades de «normalidade», os profissionais salien-
tam a ideia que as crianças/adolescentes, para manterem o seu equilíbrio, 
precisam de “normalidade” nas suas vidas; “[...] de sentir que a vida deles 
continua a correr; que não parou [...]” [entrevista 13 MI-A]. Daí a grande 
necessidade de regressar ao seu meio natural: “[...] gostam muito de ir para 
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casa; vão deixar aqui o hospital, não vão estar restringidos aos nossos ho-
rários e medicação, à higiene [...] quando estão em casa, estão muito mais 
à vontade; estão no ambiente deles” [entrevista 27 EA].
Quanto às necessidades de satisfação imediata das demandas -“Eu 
Quero!!!” - os relatos sugerem que, com a recidiva, a premência de respos-
tas imediatas sofrem agravamento: “[...]só querem que os pais satisfaçam 
as suas necessidades; os pais e nós [profissionais de saúde]... e que podem 
ir da parte lúdica à parte pedagógica, à parte de tratamento, de ir à escola 
[...]” [entrevista 2 E-I].
Por fim, os profissionais referem a necessidade destas crianças/ado-
lescentes de - quando sentem que a morte se aproxima - viver “ao máxi-
mo” o tempo de vida que lhes resta, e de deixarem “a sua marca”:
[...] curiosamente, muito deles conseguem valorizar o presen-
te e eu acho que eles até… quase sublimar. Alguns arranjam 
projetos ou dão apoio uns aos outros. Portanto, conseguem 
encontrar um papel para eles no curto espaço de tempo em 
que estão “cá” [...] quando sabem que vão morrer - há alguns 
que sabem que vão morrer – [têm necessidade de] valorizar o 
facto de terem estado “cá”; o impacto que vão deixar; o que 
é que vão deixar. A marca deles no Mundo também é muito 
importante para eles [entrevista 13 MI-A]. 
Discussão 
 
Na presente pesquisa, os relatos destacam inúmeras preocupações e 
necessidades que, tal como a literatura da àrea refere, nos levam a conotar 
a recidiva oncológica pediátrica como uma fase de acrescida vulnerabili-
dade física e psicológica entre os seus protagonistas (ESPÍNDULA, 2002; 
HINDS et al., 2002; VALLE, 2010; HOCKENBERRY-EATON; DILO-
RIO; KEMP, 1995).
Entre os relatos dos profissionais, os tratamentos e a sua eficácia 
destacam-se como matéria de grande preocupação entre a criança/ado-
lescente em recidiva oncológica, também elas enfatizadas por Fan e Eiser 
(2009). O facto de terem sofrido com tratamentos anteriores, ou por os 
terem testemunhado junto de outras crianças/adolescentes em circuns-
tâncias semelhantes, origina preocupações, medos e ansiedades face aos 
novos tratamentos. 
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Adicionalmente, o medo da morte está bem presente entre estas 
crianças/adolescentes, corroborando outras evidências recolhidas por Es-
píndula e Valle (2002) na sua síntese da literatura. Entre algumas reações 
nucleares do confronto com a recidiva surgem o choque, o desespero e o 
medo da morte. A estas somam-se as preocupações com a vida escolar e 
com o sofrimento que a sua condição clínica gera nos pais, as quais apontam 
para a urgência de um sistema de saúde não centrado apenas no controle 
dos sintomas, na doença e na cura, mas, fundamentalmente, um sistema de 
cuidados integrados orientado para a prevenção e promoção do bem-estar 
e da qualidade de vida (OMS, 1978; EUROPEAN COMMISSION, 2011).
Indo ao encontro do estudo de Araújo (2011), os dados aqui apre-
sentados destacam a necessidade premente, entre estas crianças/adoles-
centes, de compreender o que está a acontecer e de - em particular entre 
os mais velhos - saber mais sobre o seu estado de saúde (gravidade da situ-
ação, tratamentos seguintes, probabilidades de sucesso). Esta necessidade 
de informações - interpretada e sentida pelos profissionais - parece sugerir 
algum proteccionismo, também salientado por Webster e Skeen (2012) na 
sua revisão da literatura, a qual revela que, essencialmente os pais - não só 
por ser extretamente doloroso falar diretamente com o filho sobre este 
assunto, mas, por acreditarem que esta é uma forma de o poupar de sofri-
mento acrescido -, optam por lhe omitir a gravidade da situação.
De salientar, também, entre estes relatos, as necessidades da crian-
ça/adolescente em manter a esperança na cura, e de viver num contexto 
de normalidade. Esta necessidade de manutenção da esperança e de “re-
gresso” à normalidade conduz-nos à ideia de que a hospitalização - pri-
vando a criança/adolescente do seu universo familiar (pais, irmãos, escola, 
amigos, roupas, brinquedos) - faz, nas palavras de Masetti (1998, p. 2), 
da experiência de internamento “uma realidade que destitui a criança da 
sua função: ser criança”, evidenciando-se, assim, a necessidade urgente de 
recontextualização desta experiência em prol da recuperação da saúde e 
bem-estar pediátricos.
Neste estudo, os relatos dos profissionais revelam, ainda, que, na re-
cidiva, a reaproximação de todos aqueles que apoiaram em etapas anterio-
res parece ser vivida como muito significativa. A literatura na área refere, 
efetivamente, que é comum - ao longo de todo o processo de doença - a 
dependência emocional em relação aos seus progenitores e/ou de outras 
figuras de referência do seu quotidiano, dando lugar, nalguns casos, a algum 
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comprometimento da sua autonomização. Tal comprometimento poderá 
sofrer agravamento aquando da ocorrência de uma ou mais recidivas tal 
como referem Manne e Miller (1998) ou Abrams, Hazen e Penson (2007). 
Num contexto de recidiva onde se experienciam redobradas angús-
tias pela antecipação do replicar de um processo que já se conhece e que 
acarreta elevado sofrimento, e/ou de continuar ou não a acreditar que é 
possível vencer a doença depois do fracasso da(s) anterior(es) tentativa(s), 
os testemunhos dos profissionais destacam, ainda, a necessidade da crian-
ça/adolescente satisfazer os seus desejos, de viver ao máximo e em pleni-
tude, procurando deixar a “sua marca”, assim como de sentir reconforto 
e tranquilidade com a ideia de que ‘do outro lado’ há alguém querido que 
lhes fará companhia quando “partir”.
Como os depoimentos evidenciam, as preocupações e necessida-
des das crianças/adolescentes na fase da recidiva não se circunscrevem ao 
universo dos aspetos objetiváveis, estendendo-se à dimensão subjetiva da 
doença e do adoecer, fazendo emergir as questões da humanização do cui-
dado, da relação intersubjetiva e da comunicação pacientes-profissionais 
de saúde. Conscientes do acentuado impacto que esta dimensão subjetiva 
tem no bem-estar, recuperação e desenvolvimento da criança/adolescen-
te, muitas instituições pediátricas têm investido na humanização dos seus 
espaços, rotinas e ambientes (PARCIANELLO; FELIN, 2008; GOL-
DENSTEIN, 2006; MOTA, 2004; MONICI; GIOIA-MARTINS, 2002) 
para que esta possa encontrar no hospital ‘um ambiente suficientemente 
bom’ (WINNICOTT, 1975, 1988) que ofereça apoio e exerça funções de 
‘holding’ ou suporte para enfrentar e lidar novamente com a hospitaliza-
ção e a doença. Neste contexto, impõe-se a necessidade do paciente ser 
olhado para além de um corpo doente, mas como um ser multidimensio-
nal e holístico (GUEDES; NOGUEIRA; CAMARGO JR, 2006). 
À semelhança de outros trabalhos, que apontam a premência de se 
adotar uma perspetiva multidimensional e holista do ser humano - pro-
motora de uma visão que supera a dicotomia doença-pessoa doente -, o 
presente estudo é mais um testemunho que evidencia que as preocupações 
apontadas em prol do bem-estar e recuperação da criança/adolescente 
com câncer, para além dos aspetos físicos, devem também contemplar os 
aspetos psicossociais ou subjetivos da doença e seus tratamentos. Apesar 
de neste, como em muitos outros estudos, alguns testemunhos nos deixa-
rem vislumbrar um predomínio da biomedicina, a literatura mais recente 
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refere que um novo caminho se desenha no sentido de um atendimento de 
qualidade que articula conhecimento científico e técnico com as questões 
subjetivas do adoecimento humano: acolhimento, relação e humanização. 
Não descurando o avanço da ciência e da tecnologia, a inovação nos cui-
dados parece, pois, centrar-se na (re)criação da relação doente-profissional 
de saúde, que se pretende aberta, dialógica e de compromisso.
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